


© MATH EC 2019 

Cliquez sur l'une des icones pour acceder a la page de votre choix 

...... ----., ..... 

I 

Maladies ll 
➔ Rares

Info 

-

' I 

SFG 
ASSOCIATIONS 

-

.... 

PARCOURS 

DE SOIN 
� 

a I 



M,Aft4isc 
: : � : ·\� ,;;:;�

-:.

-· ·. 
I � , , , 

Maladies Au10 Immunes 

I , , & Therapie Cellulaire 
, ,,, .. , . . . 
, , . . . . . . . .

MATH EC 

• Le Centre de References en Maladies Rares - Maladies Auto-immunes
et Therapie Cellulaire (CRMR MATHEC) est situe a l'hopital Saint-Louis, sous
la coordination du Pr Dominique Farge

• Le reseau national «MATH EC» a ete labellise «Centre de Reference des Ma ladies
auto-immunes systemiques Rares d'lle-de-France (site constitutif), Filiere Fai2r»
en 2017

• Les membres du reseau traYaillent en collaboration etroite aYec differents
centres experts en hematologie et sous l'egide de la Societe Francophone
de Greffe de Moelle et de Therapie cellulaire (SFGM-TC)

• Pour en saYoir plus sur le CRMR MATHEC yous pouyez consulter notre site
internet : Site MATHEC

• Pour en saYoir plus sur I' equipe de coordination de MATH EC yous pouYez
cliquer ici : MATHEC coordination
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https://www.mathec.com/en/
https://www.sfgm-tc.com/
https://www.sfgm-tc.com/
https://www.mathec.com/contact/annuaire-par-centre/
https://www.mathec.com/contact/annuaire-par-centre/
https://www.mathec.com/
https://www.mathec.com/contact/annuaire-des-membres/


https://www.fai2r.org/
https://www.mathec.com/


https://www.sfgm-tc.com/


https://www.lupusplus.com/index.php?lng=fr
https://www.lupusfrance.com/
https://www.afm-telethon.fr/
http://www.association-sclerodermie.fr/
https://www.arsep.org/
https://www.neuropathies-peripheriques.org/
https://www.afa.asso.fr/
https://www.eurordis.org/fr


AGENDA DE LA FAl 2 R 

La Fai2r YOUS propose tout au long de l'annee des evenements 
pour partager et s'informer sur les maladies auto-immunes 

Si Yous sou ha itez y partici per, Yous pouYez les consulter ici : 
Evenements FAl2R ou en cliquant sur les images ci-dessous
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Congrès Brestois sur le Lupus

Centre de référence des maladies 
auto-immunes systémiques rares 
BRAISE CeRAINO

BREST
Programme - Inscription

Journée d'échange 

Centre de référence des maladies 
auto-immunes systémiques rares 
BRAISE CeRAINO

BREST
Programme - Inscription 

2 – 3 
AVRIL 
2020

7 
MAI
2020



http://www.lupusplus.com/
https://www.lupusfrance.com/actualites
https://www.afm-telethon.fr/association
http://www.association-sclerodermie.fr/agenda-2.html
https://www.arsep.org/fr/actualites/
https://www.neuropathies-peripheriques.org/les-acteurs-maladies-rares/
https://www.afa.asso.fr/categorie/nos-actions.html
https://www.eurordis.org/fr/actualites-et-evenements




http://www.association-sclerodermie.fr/la-maladie/symptomatologie.html
https://www.mathec.com/patients/sinformer/en-savoir-plus-sur-les-maladies-auto-immunes-et-la-greffe/#section1
https://www.fai2r.org/les-pathologies-rares/sclerodermie-systemique/generalites
http://www.lupusplus.com/articles.php?lng=fr&pg=40
https://www.lupusfrance.com/ct-menu-item-14/ct-menu-item-16
https://www.fai2r.org/les-pathologies-rares/lupus-systemique/generalites
https://www.mathec.com/patients/sinformer/en-savoir-plus-sur-les-maladies-auto-immunes-et-la-greffe/#section2
https://www.arsep.org/fr/168-d�finition%20et%20chiffres.html
https://www.apf-francehandicap.org/handicap/sclerose-en-plaques-1559
https://www.mathec.com/patients/sinformer/en-savoir-plus-sur-les-maladies-auto-immunes-et-la-greffe/#section3


https://www.snfge.org/content/les-maladies-digestives
https://www.afa.asso.fr/categorie/maladie-de-crohn-rch/maladie-de-crohn.html
https://www.mathec.com/patients/sinformer/en-savoir-plus-sur-les-maladies-auto-immunes-et-la-greffe/#section4
https://www.neuropathies-peripheriques.org/neuropathies-peripheriques/
https://www.alliance-neuro.org/
https://www.mathec.com/patients/sinformer/en-savoir-plus-sur-les-maladies-auto-immunes-et-la-greffe/#section5




TRAITEMENT PAR 

THERAPIE CELLULAIRE 

AUTOGREFFE DE CELLULES SOUCHES 
.. , 

HEMATOPOIETIQUES 

• L' Autogreffe :

Greffe dans laquelle le greffon vient du patient lui-meme

• Les Cellules Souches Hematopo·u�tiques {CSH):

Cellules de la moelle osseuse qui donnent naissance aux cellules
du sang peripherique dans la circulation (globules rouges,
globules blancs, plaquettes)

• Le parcours du patient autogreffe :

Vous pouvez trouver toutes les informations concernant le
deroulement de l'autogreffe dans le document suivant
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https://www.mathec.com/wp-content/uploads/2020/01/1_aaa_LivretAutogreffe_V5StLouis_FInal.pdf




https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2019/08/Prise-en-charge-des-frais-de-transport.pdf
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2019/08/Prise-en-charge-des-frais-de-transport.pdf
https://www.ameli.fr/assure/remboursements/rembourse/frais-transport/frais-transport#text_2425


https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2016/01/forfait-journalier-hospitalier.pdf
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2019/08/Consentement-aux-soins.pdf
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2019/03/Acces-au-dossier-medical.pdf
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2019/03/Acces-au-dossier-medical.pdf
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2016/02/Dossier-medical-partage-DMP.pdf


PARCOURS DE SOINS .3

PENDANT VOTRE HOSPITALISATION 

Lors de votre seiou r : 

Si vous avez besoin de joindre les membres de l'equipe paramedicale: 

• Un(e) psychologue est a votre disposition dans le service de St-Louis:
- Vous pouvez la joindre au : 01.42.49.40.96
- Si vous ates a l'hopital St-Antoine : 01.49.28.20.00 OU 53.40
- Si vous ates au CHU de Poitiers : 05.49.44.47.94
- Si vous ates au CHU de Toulouse: 05.31.15.62.45
- Si vous ates au CHU de Lille : 03.20.44.55.51

• Un(e) dieteticien(ne) est a votre disposition dans le service de St-Louis:
- Pour toute question vous pouvez vous adresser aux medecins et demander
a rencontrer la dieteticienne

- Si vous ates a l'hopital St-Antoine : 01.49.28.20.00 OU 20.57
- Si vous ates au CHU de Poitiers : 05.49.44.37.45
- Si vous ates au CHU de Toulouse: 05.31.15.62.45
- Si vous ates au CHU de Lille : 03.20.43.05.95
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https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2016/01/48-Pension-invalidite-fiche-CISS.pdf
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2016/01/Impact-maladie-et-handicap-sur-retraite-salaries.pdf
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2016/01/medicaments-prise-en-charge.pdf
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2019/08/Temps-partiel-therapeutique-des-salaries.pdf
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2019/05/temps-partiel-therapeutique-fonction-publique.pdf
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2019/05/temps-partiel-therapeutique-fonction-publique.pdf
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2019/05/Revenus-salaries-en-arret-maladie.pdf
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2019/06/Acces-a-l-assurance-malades-et-handicapes.pdf
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2019/08/AERAS-emprunt-assurance-maladie.pdf




https://www.ameli.fr/
https://handicap.gouv.fr/les-aides-et-les-prestations/maison-departementale-du-handicap/article/maison-departementale-des-personnes-handicapees-mdph
https://handicap.gouv.fr/les-aides-et-les-prestations/maison-departementale-du-handicap/article/maison-departementale-des-personnes-handicapees-mdph
https://www.france-assos-sante.org/coordonnees-par-region/
https://www.france-assos-sante.org/


https://handicap.gouv.fr/les-aides-et-les-prestations/maison-departementale-du-handicap/article/maison-departementale-des-personnes-handicapees-mdph
https://www.formulaires.service-public.fr/gf/cerfa_15692.do
https://www.formulaires.service-public.fr/gf/cerfa_15692.do
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F34049


https://www.france-assos-sante.org/publicationsdocumentation/fiches-pratiques/
https://www.ameli.fr/assure/droits-demarches/maladie-accident-hospitalisation/affection-longue-duree-ald/affection-longue-duree-ald
https://www.ameli.fr/assure/actualites/avant-lete-pensez-la-carte-europeenne-dassurance-maladie
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2019/05/Droits-victimes-accident-travail-ou-maladie.pdf




DES OUTILS D'AIDE A LA REEDUCATION MOTRICE 

POUR LA SCLERODERMIE 
, , 

LA Kl N ESITH ERAPI E 

Nous mettons a Yotre disposition des exercices de kinesitherapie appliques 
a la sclerodermie 

• Sceance de kinesitherapie en ligne

ii Yous suffit de cliquer sur l'image du programme d'exercice pour 
debuter les exercices 
www. association -s c I erode rm i e. fr/ I a -ma I ad i e /Ii Y res -g u ides -med i a . ht m I 
(necessite d'etre membre de l'AFS pour acceder aux exercices de kinesitherapie) 

• Si Yous aYez des questions, Yous pouYez a tout moment rencontrer un
kinesitherapeute en le demandant a l'equipe medicale

© MATH EC 2019 a 

http://www.association-sclerodermie.fr/la-maladie/livres-guides-medias.html




http://www.association-sclerodermie.fr/l-association/comment-vous-procurer-les-documents-et-ouvrages.html




DES PROTOCOLES DE PRISE EN CHARGE 
, , 

DIETETIQUE 

• Un(e) dieteticien(ne) est a votre disposition dans le service pour
votre prise en charge dietetique

Pour toute question concernant l'alimentation ou demande de su1v1 
dietetique, YOUS pouvez YOUS adresser aux medecins et demander a
la/le rencontrer 

• Elle/II pourra vous inviter a remplir le releve alimentaire qui suit

Heure:. 

oRepas 
□Collation 
oGrignotage 

Heure:. 

oRepas 
□Collation 
oGrignotage 

Heurc: .. 

oRepas 
□Collation 
□Grignotage 

Heure:. 

oRepas 
□Collation 
oGrignotage 

Heure:. 

oRepas 
□Collation 
□Grignotagc 

Heure:. 

oRepas 
□Collation 
□Grignotage 

Soisson 

JOUR: 
ALIMENTS, quantites 
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HOPITAL SAINT-LOUIS 

I, Avenue Claude Vellefaux 

75 475 PARIS Cedex 10 

Standard: 01.42.49.49.49 

SERVICE DIETETIOUE: 

'il: 01-42-49-98-19 

Oieteticien(ne): 

GroupeHo!'>pitalierUniversitaire 

•• SAINT-LOUIS 
LARIBOISIERE 
FERNAND-WIDAL 

Releve alimentaire 
(a remettre au dieteticien lors du prochain rendez-vous) 

Photo : Nord wood a 

/wp-content/uploads/2020/01/Relev�-de-consommation-alimentaire.pdf


CONSEILS POUR FAIRE 

LES COURSES ET LES REPAS 

• La dieteticienne du CRMR MATHEC a mis au point une fiche pratique de
conseils pour vos courses et vos repas afin de

Eviter les blessures liees aux activites menageres 
Prevenir les ulceres digitaux 
Minimiser les symptomes lies a votre syndrome de Raynaud 
lors de !'exposition au froid 
... etc 

• Cette fiche comporte differentes parties

Aide pour les courses 
Aide pour la preparation des repas 
Aides techniques pour la prise des repas 

• Pour en savoir plus sur l'alimentation equilibree
consu ltez cette fiche
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Aides pour faire les courses et 
conseils pour les repas 

la sclerodermie peut provoquer un durc issement des tissus, notamment au niveau des mains et ainsi 

rendreles gestesdelaviequotidiennedifficiles. De plus,lapeau estplusfragileet vousdevezftre 

sensibilise auxrisquesdecoupure.AfindeprE!venirles ulceresdigitauxetlephE!nomenedeRaynaud, 

certains mouvements etlecontact aveclefroid,ainsi queles variationsbrusquesde temperature sont 

aussiilE!viter. 

1- LES COURSES {1/8):

Le port des gants 

- Mettre des gants ou des mitaines permet d'eviter un contact direct avec les 
poignees metalliques et protE!ge les mains du froid. 

- Les gants ou les moufles chauffants pour le ski peuvent etre util"

�

e 
ainsi que les « chauffettes )). II s'agit de petits sachets qui gene I de a 
chaleur. lls peuvent etre glisses dans les gants ou les poches. 

- En ete, ii peut egalement y avoir des changements de temperat � t es 
preferable de garder des gants a porter de mains. 

1- LES COURSES {2/8):
Le transport des courses 

- Prevoyez vos propres sacs de courses et choisissez des sacs a dos ou des sacs 
a mains ou a porter sur l'epaule ayant une grande surface de prise. 

- Si vous optez pour un sac a tenir a la main, ii faudra egalement eviter les 
mouvements de torsion des poignets et conserver l'axe poignet-main droit. 

- II existe egatement des chariots de course a pousser. 

- Afin d'eviter le port de lourdes charges, ii est preferable: 
- de faire des petites courses mais plus reguliE!rement, 
- ou se faire aider par un proche ou un auxiliaire de vie, 
- ou encore de se faire livrer. a 

• La dieteticienne du CRMR MATHEC a élaboré pour vous une
fiche pratique sur l'hygiène alimentaire.

/wp-content/uploads/2020/06/CS-immuno-d�prim�-v-final-2020-sans-immunosuppresseurs.pdf
/wp-content/uploads/2020/06/CS-immuno-d�prim�-v-final-2020-sans-immunosuppresseurs.pdf




















https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2019/06/La-personne-de-confiance.pdf
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2016/01/Prise-en-charge-de-la-douleur.pdf
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2019/05/Fin-de-vie.pdf
https://www.france-assos-sante.org/coordonnees-par-region/
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/charte_a4_couleur.pdf





